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　　摘　要　目的　探讨肝豆状核变性患者心理一致感，社会支持与自我管理行为的关系。方法　采用心理一
致感量表（ＳｅｎｓｅｏｆＣｏｈｅｒｅｎｃｅ１３Ｓｃａｌｅ，ＳＯＣ１３）、社会支持量表（ＳｏｃｉａｌＳｕｐｐｏｒｔＲａｔｉｎｇＳｃａｌｅ，ＳＳＲＳ）、慢性病自我管
理测量表（ＣｈｒｏｎｉｃＤｉｓｅａｓｅＳｅｌｆＭａｎａｇｅｍｅｎｔＳｔｕｄｙＭｅａｓｕｒｅｓ，ＣＤＳＭＳ）对安徽省某三级甲等医院２５６例肝豆状核变
性患者进行调查。结果　肝豆状核变性患者的心理一致感总分为（５９．９１±１３．１０）分，ＳＳＲＳ总分为（３６．２５±
７２２）分，ＣＤＳＭＳ总分为 （７８．２６±２１．６６）分，肝豆状核变性患者心理一致感、自我管理行为、社会支持之间均有
相关性（Ｐ＜０．０５）。结构方程模型显示，社会支持对自我管理行为有正向直接作用，心理一致感对自我管理行为
有直接正向作用，心理一致感在社会支持与自我管理行为之间存在显著中介效应。结论　实现肝豆状核变性患
者的自我管理目标需要多重因素的共同作用，有效利用社会资源，减少对疾病的负性感知，并提升心理一致感程

度，进而提高患者的自身管理水平。
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　　肝豆状核变性又称威尔逊病（Ｗｉｌｓｏｎ’ｓｄｉｓ
ｅａｓｅ，ＷＤ），是少见的隐性遗传性疾病之一［１］。早

期和终身治疗是ＷＤ患者管理的原则，由于铜来源
于食物，一旦确诊，患者必须采取低铜饮食，药物治

疗的核心则是螯合过量的铜。而能否长期坚持治

疗，长期低铜饮食等，恰恰是 ＷＤ患者自我管理的
外在表现［２］。只有全面掌握 ＷＤ患者自我管理现
状及影响因素，才能为改善患者的健康状况提供理

论依据。心理一致感（ＳｅｎｓｅｏｆＣｏｈｅｒｅｎｃｅ，ＳＯＣ）指
个人在面临各方面压力或环境刺激时所表现应对

压力的能力［３］。研究表明［４］有较高心理一致感得

分的患者可以将疾病视为一种挑战，而不是压力或

者威胁，最终采取促进健康，提高生活质量的行为。

有研究表明［５６］，社会支持作为一个重要的外部资

源，在保护患者心理、生理健康中扮演了关键的角

色。针对 ＷＤ患者的自我管理的研究尚存空白。
本研究旨在构建ＷＤ患者心理一致感、社会支持及
自我管理的关系模型，探讨心理一致感、社会支持

如何影响患者自我管理，为提高ＷＤ患者生活质量
提供理论依据。

１　对象与方法

１．１　对象
选择便利抽样法，选取２０２１年 １０月２０２２年

２月安徽省某三级甲等医院就诊的 ２５６例 ＷＤ患
者为主要调查对象。纳入标准：１）符合“中国肝豆
状核变性诊治指南２０２１”诊断标准［７］；２）年龄≥１８
岁；３）无沟通及语言交流障碍；４）能自主或在研究
人员帮助下填写问卷。排除标准：合并其他严重疾

病或无法配合调查者。本研究已通过医院伦理委

员会（２０２０ＭＣＺＱ１１）并获得患者知情同意授权。
１．２　方法
１．２．１　调查工具　１）一般情况调查表。该问卷
由研究者在综合参考文献，咨询专家并结合疾病特

点的前提下，根据研究需求自行设定。该问卷涉及

年龄、性别、婚姻、教育、是否有子女、患病时间、是

否做到低铜饮食、月收入、经济来源、医保类型、是

否有亲人患有肝豆状核变性、是否使用过社会支助

等信息。

２）心理一致感量表 （ＳｅｎｓｅｏｆＣｏｈｅｒｅｎｃｅ
１３Ｓｃａｌｅ，ＳＯＣ１３）。由包蕾萍等［８］修改后保留 １３
个条目，共有３个维度分别为可理解感、可控制感、
意义感，采用 Ｌｉｋｅｒｔ７级评分方式，其中１＝“从来

没有”、２＝“几乎没有”、３＝“很少发生”、４＝“说不
清”、５＝“有时候”、６＝“比较多”、７＝“经常发生”，
其中第２、３、４、８、１３为反向题。分数越高，ＳＯＣ水
平越好。本量表Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ｓα为０．８９４。

３）社会支持评定量表（ＳｏｃｉａｌＳｕｐｐｏｒｔＲａｔｉｎｇ
Ｓｃａｌｅ，ＳＳＲＳ）。由肖水源［９］编制，用来衡量个体的

社会支持水平，本量表Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ｓα为０．９０。共３
个维度分别为客观支持、主观支持、对支持的利用

度。分数越高，社会支持程度越好。

４）慢性病自我管理研究测量表（ＣｈｒｏｎｉｃＤｉｓ
ｅａｓｅＳｅｌｆＭａｎａｇｅｍｅｎｔＳｔｕｄｙＭｅａｓｕｒｅｓ，ＣＤＳＭＳ）。由
Ｌｏｒｉｇ等［１０］创建，用于评估病人自我管理水平。包

括两个量表。自我管理行为３个维度分别为运动
锻炼、认知性症状管理、与医生的沟通，得分范围在

０～６９分。本量表 Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ｓα为 ０．７５，分数越
高，自我管理能力越强。

１．２．２　调查方法　在问卷填写前向患者解释研究
的内容、目的及意义，获得患者知情同意后发放问

卷，经核对无误后回收。本研究共发放 ２５６份问
卷，全部收回，均有效。

１．３　统计学方法
采用ＳＰＳＳ２３．０及 Ａｍｏｓ２７．０软件进行数据

分析。定量资料以 珋ｘ±ｓ表示，ＷＤ患者一般情况采
用ｎ／％进行描述。采用 Ｐｅａｒｓｏｎ相关进行相关性
分析。检验水准α＝０．０５。

２　结果

２．１　ＷＤ患者的一般资料
见表１。

２．２　ＷＤ患者心理一致感、社会支持及自我管理
行为的得分情况

２５６例 ＷＤ患者 ＳＯＣ总分为（５９．９１±１３．１０）
分，其中可理解感得分为（２３．０５±５．９８）分，可控制
感得分为（１９．４４±５．４２）分，意义感得分为（１７．４１±
３．８７）分。ＳＳＲＳ总分为（３６．２５±７．２２）分，其中客
观支持得分为（７．１３±２．１４）分，主观支持得分为
（２１．３４±４．８４）分，对支持的利用度得分为（７．７８±
２．４０）。ＣＤＳＭＳ总分为（７８．２６±２１．６６）分，其中自
我管理行为总分为（３７．３２±１４．９３）分，运动锻炼得
分为（１３．７５±５．６８）分，认知性症状管理得分为
（１５．３±５．６８）分，与医生的沟通得分为（８．２７±３．
５７）分，自我效能得分为（４０．９３±１５．４３）分。
２．３　ＷＤ患者社会支持、心理一致感与自我管理
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的相关性

相关分析显示，ＳＯＣ总分与 ＳＳＲＳ总分及
ＣＤＳＭＳ总分均呈正相关，ＳＳＲＳ总分与 ＣＤＳＭＳ总

分呈正相关。经多重共线性检验，变异系数膨胀因

素（ＶＩＦ）＜３，表明各变量间不存在显著共线性。见
表２。

表１　ＷＤ患者的一般资料（ｎ＝２５６）
变量 选项 ｎ 百分比（％）
性别

男 １５４ ６０．２
女 １０２ ３９．８

年龄／岁
０～ ９９ ３８．７
２０～ ８１ ３１．６
３１～ ５６ ２１．９
４１～ １９ ７．４
６０～ １ ０．４

受教育程度
初中及以下 １００ ３９．１
高中 ４６ １８
大专 ４５ １７．６
本科 ６０ ２３．４
硕士及以上 ５ ２

婚姻
未婚 １７４ ６８
已婚 ７５ ２９．３
离异 ６ ２．３
丧偶 １ ０．４

子女
有 ６９ ２７
无 １８７ ７３

变量 选项 ｎ 百分比（％）
患病时间／年

０～ ９１ ３５．５
５～ ７６ ２９．７
１０～ ７１ ２７．７
２０～ １８ ７

是否低铜饮食
是 ２２６ ８８．３
否 ３０ １１．７

月收入／元
０～ １５０ ５８．６
１０００～ ４１ １６
３０００～ ３４ １３．３
５０００～ ２０ ７．８
７０００～ １１ ４．３

经济来源
务农 ２９ １１．３
务工 ４８ １８．８
经商 ８ ３．１
其他 １７１ ６６．８

是否有亲人患有肝豆状核变性
有 ６０ ２３．４
无 １９６ ７６．６

是否使用过社会支助
有 ２６ １０．２
无 ２３０ ８９．８

表２　ＷＤ患者社会支持、心理一致感与自我管理的相关性（ｒ）

变量 可理解感 可控制感 意义感 ＳＯＣ１３总分 客观支持 主观支持 对支持的利用度 ＳＳＲＳ总分
客观支持 ０．１４６ ０．０２３ ０．０５８ ０．０９３
主观支持 ０．２４７ ０．２０４ ０．２３６ ０．２６７

对支持的利用度 ０．０６ ０．０４ ０．１７０ ０．０９４
ＳＳＲＳ总分 ０．２２９ ０．１５７ ０．２３２ ０．２３８

运动锻炼 ０．２１６ ０．１４１ ０．２９５ ０．２４４ ０．０８９ ０．２０８ ０．１８１ ０．２２６

认知性症状管理 ０．０４５ ０．０４９ ０．１５２ ０．０８６ ０．２００ ０．２２５ ０．１８４ ０．２７１

与医生的沟通 ０．１６１ ０．０９ ０．１６８ ０．１６１ ０．２５６ ０．３１７ ０．２６２ ０．３７５

自我效能 ０．４８７ ０．４６３ ０．４８６ ０．５５８ ０．１６０ ０．２６１ ０．１５８ ０．２７５

ＣＤＳＭＳ总分 ０．４４２ ０．３９５ ０．４９１ ０．５１１ ０．２３３ ０．３５１ ０．２５２ ０．３８８

　　注： Ｐ＜０．０５

２．４　ＷＤ患者心理一致感、社会支持及自我管理
行为结构方程模型的构建

根据前期研究基础及相关分析结果，以社会支

持为外生潜变量，ＳＯＣ为内生潜变量，自我管理为
内生潜变量，建立结构方程模型。得出结构方程修

正模型，见图１，模型各项拟合指标均达到标准，卡
方与自由度比值（ＰＣＭＩＮ／ＤＦ）为２．１６４＜３，比较拟
合指数（ＣＦＩ）为 ０．９４６＞０．９，修正拟合指标值
（ＴＬＩ）为０．９１７＞０．９，近似误差均方根（ＲＭＳＥＡ）为
０．０６８＜０．０８。ＳＳＲＳ对 ＣＤＳＭＳ有直接效应（β＝
３４８９，Ｐ＜０．００１），并可通过 ＳＯＣ间接影响
ＣＤＳＭＳ；ＳＯＣ对ＣＤＳＭＳ有直接效应（β＝３．０１９，Ｐ＜
０．００１）。见表３。

图１　结构方程修正模型

·８７３·



济宁医学院学报２０２２年１０月第４５卷第５期　ＪＪｉｎｉｎｇＭｅｄＵｎｉｖ，Ｏｃｔｏｂｅｒ２０２２，Ｖｏｌ４５，Ｎｏ．５

表３　各变量之间的效应关系

模型路径 直接效应 间接效应 总效应

社会支持→心理一致感 ０．５９４
心理一致感 →自我管理 ３．０１９
社会支持→自我管理 ３．４８９ １．７９３ ５．２８２

３　讨论

３．１　ＷＤ患者心理一致感、社会支持及自我管理
行为的现状

本研究结果显示，２５６例ＷＤ患者ＳＯＣ总分为
（５９．９１±１３．１０）分，说明ＷＤ患者的ＳＯＣ处于低水
平。研究表明中国老年冠心病患者的自我管理水

平和 ＳＯＣ水平较低［１１］。国内外目前尚无 ＷＤ患
者心理一致感的相关研究。其可能原因为此病发

病形式多样、症状复杂多变 ，导致ＷＤ患者情绪障
碍的患病率很高［１２］，多合并焦虑抑郁等［１３］，个别

患者因本病的遗传性而怨恨父母。慢性疾病涉及

持续的自我管理，会对患者的生活质量和心理健康

带来负面影响。ＳＳＲＳ总分为（３６．２５±７．２２）分，说
明ＷＤ患者社会支持处于中等水平。与金艳等［１４］

研究结果相似，分析原因可能为本病一经确诊需要

终身服药，由于经济负担等原因，家属不能持续照

顾患者，导致患者获得客观支持相应减少。由于肢

体颤抖，讲话不清等，使得患者无法正常工作和生

活，获得社会支持减少，长期患病也使得部分患者

出现心理障碍。ＣＤＳＭＳ总分为（７８．２６±２１．６６）分，
其中自我管理总分为（３７．３２±１４．９３）分，处于较低
水平，可见ＷＤ患者自我管理能力并不理想。自我
效能得分为（４０．９３±１５．４３）分。认知性症状管理
指患者运用认知策略或技巧以应对疾病的不适、焦

虑、抑郁等负性情绪，由于缺乏相关知识，导致患者

的认知性症状管理水平不高。患者害怕跌倒，且未

能意识到体能锻炼的重要性，导致运动锻炼的执行

性大大降低。患者受自身传统观念的影响，对疾病

涉及的私人话题较敏感，且就诊环境嘈杂人员众

多，不利于医患之间的正常沟通。患者的自我效能

处于较低水平，由于较高的生存率使患者在治疗过

程中产生了一定的信心，但由于不能同正常人一样

工作和学习，使患者产生了焦虑。

３．２　ＷＤ患者心理一致感、社会支持及自我管理
的关系

本研究结果显示，ＷＤ患者的心理一致感和社
会支持与自我管理均呈正相关，社会支持对心理一

致感和自我管理有正向的直接作用。社会支持还

可以通过心理一致感的中介对自我管理起间接正

向作用，Ｒｅｉｎｅｌｔ［１５］通过研究证明 ＳＯＣ及抑郁能被
社会支持所支持，做作出连续性的变化。可见社会

支持是改变 ＳＯＣ的重要影响因素，社会支持可提
高患者的 ＳＯＣ，是改变 ＳＯＣ重要的影响因素。有
研究显示心理一致感与自我管理行为呈正相关（ｒ
＝０．４２，Ｐ＜０．００１），ＳＯＣ水平越高的患者，自我管
理能力就越好，越能保持乐观积极的生活态度，减

少与疾病相关危险因素，进而控制疾病发展［１６］。

而ＷＤ患者面临终身的服药、低铜饮食，部分患者
还伴有神经功能的缺失，常常导致患者出现各种负

面情绪，进而导致病情加重。

３．３　ＷＤ患者心理一致感与自我管理的关系
本研究显示，ＷＤ患者心理一致感各维度与自

我管理均呈正相关（Ｐ＜０．０５），结构方程模型进一
步明确了心理一致感是自我管理的重要预测因素。

Ｔｅｎｇ等［１７］也认为，心理因素是提高患者自我管理

能力的重要组成部分。国内外均有研究证明［１８１９］

患者的心理一致感可以预测其自我管理，两者呈正

相关，患者对自我管理行为的认知越强，其自我管

理能力就越好，同时，自我管理行为越科学、心理一

致感水平也就越高。根据有益健康原则［２０］，成功

应对逆境的决定性因素之一是ＳＯＣ，它可以通过有
效调动包括社会心理因素、物质因素和生物因素在

内的普遍抵抗资源来实现，这些资源可触发良性循

环，进而增强个体的 ＳＯＣ［２１］。本研究结果表明，
ＳＯＣ可能在慢性疾病患者日常生活控制和疾病管
理中发挥重要的内部资源作用。

４　小结

本研究结果显示，ＷＤ患者的社会支持处于中
等水平，心理一致感处于较低水平，自我管理现状

也并不理想，有待进一步提高。结构方程模型证实

了社会支持和心理一致感对自我管理有直接预测

作用，以及社会支持可以通过心理一致感对自我管

理起间接预测作用。在慢性疾病患者的日常生活

中，完善的自我管理可减少疾病对躯体及心理的不

良影响，其自我管理行为与生活质量呈正相关。

ＷＤ患者生活质量不高，却鲜有研究者者从患者自
我管理的角度探索其原因和影响。此外，关于改善

ＳＯＣ的有效干预措施的数据仍然不足。对于 ＳＯＣ
是否是一种固定的人格特征，或者慢性病患者的

ＳＯＣ是否可以通过干预改变，目前还没有共识。考

·９７３·
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虑到ＳＯＣ的保护作用，有必要进一步研究改善低
得分人群ＳＯＣ的干预措施，以提高他们应对生活
压力和保持健康的能力。积极探索干预措施，提高

心理一致感，促进干预指标体系的构建和发展，不

仅有利于医务人员对慢性病患者进行健康教育，也

有利于维护慢性病患者自身的身心健康，从而有助

于减少负面情绪的发生。

利益冲突：所有作者均申明不存在利益冲突。
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